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1. KAS YRA SKLERODERMA?

1.1. Kokia tai liga?

Zodis ,skleroderma", kiles i$ graiky kalbos, reikia ,kieta oda". Oda
tampa blizganti ir kieta. Sergama dviejy tipy skleroderma: tai lokali
skleroderma ir sisteminé skleroderma (sisteminé skleroze).

Sergant lokalia skleroderma, pazeidziama oda ir audiniai po ja. Si liga
gali pazeisti akis ir sukelti uveitg, taip pat pazeisti sgnarius ir sukelti
artritg. Skiriamos dvi lokalios sklerodermos formos: zidininé (morphea)
ir linijine.

Sisteminé skleroderma (sisteminé sklerozé), arba isplitusi skleroderma,
- létiné progresuojanti liga. Jai budingas odos sustandejimas ir jvairus
vidaus organy pazeidimai.

1.2. Kaip daznai susergama sSia liga?

Skleroderma yra reta liga. Per metus diagnozuojama iki 3 naujy atvejy
100 000 Zzmoniy. Lokali skleroderma budingesné vaikams ir dazniau
pasitaiko mergaitéms. Tik 10 procenty vaiky serga sistemine
skleroderma.

1.3. Kokios Sios ligos priezastys?

Skleroderma - uzdegiminé liga, bet uzdegimo priezastys neaiskios. Tai
greiCiausiai autoimuniné liga. Vadinasi, sergancio vaiko imuniné sistema
kovoja su jo paties organizmu. Uzdegimas sukelia tinimg, temperaturos
pakilimg ir padidejusig fibrozinio (randinio) audinio gamybg.
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1.4. Ar si liga paveldima?
Ne, paveldimumas néra mokslisSkai jrodytas. Aprasyti keli Seimyniniai
ligos atvejai.

1.5. Ar galima jos iSvengti?

Prevencinés priemonés kol kas nezinomos. Tai reiskia, kad tévai arba
sergantysis negali jokiomis priemonémis uzkirsti kelio Sios ligos
pasireiskimui.

1.6. Ar ji uzkreciama?
Ne. Kai kurios infekcinés ligos gali iSprovokuoti sklerodermos pradzia.
Pati liga néra uzkreciama ir ja susirgusiy vaiky izoliuoti nereikia.

2. SKIRTINGI SKLERODERMOS TIPAI
2.1. Lokali skleroderma

2.1.1. Kaip lokali skleroderma diagnozuojama?

Atsirandantys odos sukietéjimai turéty sukelti jtarimy dél Sios ligos.
Pradinése ligos stadijose odoje atsiranda démeliy su raudonu ar roziniu
krasteliu. Tai rodo odos uzdegimg. Vélesnése stadijose baltosios rases
atstovams, oda paruduoja, tamsesnés odos atstovams - gali atrodyti
kaip mélyné, véliau jgauna balkSva spalva. Diagnozé nustatoma
remiantis tipiniais odos pakitimais.

Linijinei sklerodermai budingi linijiniai ranky, kojy ir liemens odos
pakitimai. Pazeidimas dazniausiai buna gilus - apima oda, poodj,
raumenis ir po jais esancius kaulus. Kartais linijiné skleroderma isplinta
ant veido ar plaukuotosios galvos dalies odos. Tokiais atvejais vaikams
dazniau iSsivysto uveitas. Kraujo tyrimai paprastai buna nepakite. Lokali
skleroderma vidaus organams stipriai nepakenkia. Diagnozei patvirtinti
daznai atliekama odos biopsija.

2.1.2. Kaip lokali skleroderma gydoma?
Gydymo tikslas - kuo greiciau nuslopinti uzdegimg. Kai atsiranda
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fibroziniy pakitimy, gydymas tampa nelabai efektyvus. Fibrozinis
audinys yra galutiné uzdegimo stadija. Taigi gydymo tikslas yra
kontroliuoti odos uzdegimg ir neleisti formuotis fibroziniam audiniui. Kai
uzdegimas nuslopinamas, organizmas dalj fibrozinio audinio
reabsorbuoja ir oda vél suminkstéja.

Gydymas, priklausomai nuo ligos isplitimo, gali buti neskiriamas visai
arba skiriami gliukokortikoidai (prednizolonas), metotreksatas ir kiti
imunine sistemg veikiantys vaistai. |rodyta, kad Sie vaistai saugus ir
veiksmingi, taCiau néra nustatyta, koks gydymo metodas
efektyviausias. Gydyma turi skirti pediatras reumatologas arba
pediatras dermatologas.

Zidininé skleroderma kartais savaime i$nyksta po keliy mety. Kai
kuriems pacientams odos uzdegimas gali testis mety metais arba esant
pagerejimui recidyvuoti. Linijinei sklerodermai reikalingas agresyvesnis
gydymas.

Sergant linijine skleroderma, labai svarbi fizioterapija. Jeigu linijinis odos
pazeidimas apima sgnarj, svarbu islaikyti gebéjima judéti. Labai padeda
giliyjy audiniy masazas. Jeigu pazeidziamos apatinés gallnés, gali
atsirasti Slubumas, kontraktlros, todél padidéja nugaros, kluby ir keliy
apkrova. Tokiu atveju padeda baty jdéklai, kurie sumazina kojy ilgio
skirtumg ir leidzia normaliai vaikscioti, stovéti ir bégioti, papildomai
neapkraunant stuburo ar kluby. Odg rekomenduojama nuolat minkstinti
- tepti drékinamaisiais kremais ir masazuoti.

BlUnant sauléje oda reikety pridengti ir tepti UV filtrg turinciais kremais.
|degus rysSkiau matosi odos pazeidimas. Taip pat padeda
maskuojamosios priemoneés (kosmetika).

2.1.3. Kokia lokalios ligos ilgalaiké prognozeé?

Lokali skleroderma paprastai tesiasi keletg mety. Liga daznai
progresuoja keletg mety nuo jos pradzios, tada nusilpsta, taciau gali
likti aktyvi. Persirgus zidinine skleroderma paprastai lieka odos defekty
(pigmento pokyciy), o po keleto mety oda suminkstéja, netgi gali tapti
normali. Kai kurie plotai ilgainiui gali paryskeéti, net jeigu odos
uzdegimas neaktyvus, - taip atsitinka dél odos pigmento pokyciy.

Dél linijinés sklerodermos pazeistos ir nepazeistos kino dalys auga
netolygiu greiciu, nes pazeistos dalies raumeny masé mazesne ir kauly
augimas sutrikes. Jeigu linijineé skleroderma vystosi ties sgnariais, ji gali
sukelti artritg ir ateityje - sgnariy kontraktura.
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2.2. Sistemineé skleroze

2.2.1. Kaip sisteminé sklerozé diagnozuojama? Kokie
pagrindiniai simptomai?

Sisteminés sklerozés diagnozé nustatoma is klinikiniy pozymiy ir istyrus
fizine bukle. Néra jokio specialaus kraujo tyrimo, kuris patvirtinty Sig
diagnoze. Laboratoriniy tyrimy paskirtis - atmesti kitus galimus
susirgimus ir jvertinti vidaus organy pazeidimus, jeigu jy yra. Pirmasis
ligos pozymis yra ranky pirsty ir kojy pirsty spalvos pasikeitimas
keiciantis temperaturai (Reino fenomenas), galtniy Salimas ir opelés
pirsty galuose. Kojy ir ranky pirsty galiuky oda sukietéja, pradeda
blizgéti, pakinta ir nosies oda. Sukietéjimai odoje pleciasi ir gali iSplisti
visame kune. Ligos pradzioje gali pradéti tinti pirstai ir atsirasti sgnariy
skausmas.

Ligai progresuojant, atsiranda kity odos pokyciy, tokiy kaip matomi
smulkiy kraujagysliy atsipalaidavimo ir pralaidumo padidéjimo pozymiai
(teleangektazés), odos ir poodzio suplonéjimas (atrofija) ir poodinés
kalcio sankaupos (kalcifikatai). Vystantis ligai pazeidziami vidaus
organai (plauciai, zarnynas, Sirdis ir kt.). Nuo jy pazeidimo laipsnio
priklauso ligos ilgalaiké prognozé. Vidaus organy pazeidimams nustatyti
reikia atlikti daug tyrimy, parodanciy organy funkcijos pokycius ir ligos
padarytg zala.

Daugeliui vaiky liga pazeidzia stemple, dazniausiai labai ankstyvoje
stadijoje. Tada sukyla remuo - tai skrandzio turinio uzmetimo | stemple
sukeltas grauzimo jausmas ir skausmas. Véliau gali sutrikti virskinimo
procesas ir maisto medziagy jsisavinimas, atsiranda pilvo putimas
(istines pilvas). Daznai pazeidziami plauciai, ir tai lemia ilgalaike
prognoze. Sirdies ir inksty pazeidimai taip pat labai svarbis tolesnei
ligos prognozei. Taciau specifinio kraujo tyrimo sklerodermai nustatyti
néra. Sergant sistemine skleroze labai svarbu reguliariai stebeti ir
jvertinti vidaus organy veiklg, t. y. kontroliuoti, ar sisteminé sklerozé
progresuoja ir ar organus apémes uzdegimas mazéja ar didéja.

2.2.2. Kaip gydoma vaiky sisteminé skleroze?
Kokj gydyma pasirinkti, turi nuspresti patyres Sios srities pediatras
reumatologas, pasitares su kity sriciy specialistais (kardiologais,
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nefrologais, pulmonologais, gastroenterologais). Pagrindiniai vaistai,
skirti sisteminei sklerodermai gydyti: gliukokortikoidai, metotreksatas
arba mikofenolatas. Jeigu pazeista inkstai ar plauciai, skiriamas
ciklofosfamidas. Reino fenomenui palengvinti skiriami vaistai, pleCiantys
periferines kraujagysles ir gerinantys kraujotaka. Siekiant pagerinti
kraujotaka, reikia uztikrinti galtniy Silumg ir taip apsaugoti odg nuo
iSopéjimo. Néra nustatyta griezty sisteminés sklerozés gydymo schemu.
Efektyviausias gydymas kiekvienam asmeniui turi buti nustatomas
pagal vaistus, kurie buvo veiksmingi kitiems sergantiems sistemine
skleroze asmenims, jvertinus jy poveikj Siam konkreciam pacientui.
Daugelis gydymo metody dar tik tiriami. Manoma, kad efektyviausias
ligos gydymas bus nustatytas artimiausiu metu. Svarstant labai sunkios
eigos ligos gydyma, reikéty pagalvoti apie autologine kauly Ciulpy
transplantacija.

Butina fizioterapija ir odos pazeidimy gydymas (jvairiais odag
minkstinanciais kremais), taip pat sgnariy ir liemens srities manksta.

2.2.3. Kaip vystosi sisteminé sklerozé (kokia jos ilgalaike
eiga)?

Sisteminé skleroze yra liga, potencialiai pavojinga gyvybei. Skirtingy
pacienty vidaus organai (Sirdies, inksty ir plauciy sistemos) pazeidziami
nevienodai, o tai yra pagrindinis veiksnys, lemiantis ligos eigg. Kai
kuriems pacientams ligos eiga stabilizuojasi, taciau ji neiSgydoma.

3. KASDIENIS GYVENIMAS

3.1. Kiek liga tesiasi?

Lokali skleroderma progresuoja keletg mety. Paprastai oda nustoja
kietéti po mazdaug 2 mety nuo ligos pradzios. Kartais tai uztrunka 5-6
metus, o kai kurie pakitimai gali iSlikti ir sustabdzius uzdegimo procesg
(odos pigmentacija). Taip pat gali iSryskeéti augimo skirtumy tarp
pazeisty ir nepazeisty kino daliy. Sisteminé forma gali testis visg
gyvenima. Taciau ankstyvas ir tinkamas gydymas gali sutrumpinti ligos
vystymosi laika.

3.2. Ar imanoma visiskai pasveikti?
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Vaikai, sergantys lokalia skleroderma, paprastai pasveiksta. Kai kuriais
atvejais net kieta oda suminkstéja ir lieka tik pigmentacijos sutrikimai.
Sergant sistemine ligos forma, visiskai pasveikti nepavyksta, taciau
imanoma ligos remisija (ligos pozymiy iSnykimas). Zinomi atvejai, kai
liga ilgam aprimsta.

3.3. Ar gali padéti netradiciniai gydymo metodai?

Neéra jokiy stebuklingy gydymo metoduy. Siais laikais siGloma labai daug
netradiciniy gydymo metoduy, ir tai gali suklaidinti pacientus ir jy
Seimas. PrieS pradedant juos taikyti, reikia labai atsakingai viskag
apgalvoti, apsvarstyti galima nauda, juolab kad daugelis netradiciniy
gydymo bidy yra brangis, o jy efektyvumas nejrodytas. Siuos gydymo
metodus rekomenduoja nekvalifikuoti Zmonés. Jeigu vis délto
nusprendéte iSbandyti Sj gydyma, pasikonsultuokite su savo gydytoju.
Kai kurios terapijos gali sgveikauti su gydymu. Gydytojas paprastai
neprieStarauja, jeigu nebus nutraukiamas medikamentinis gydymas.
Paprastai Zzmonés, gydantys netradiciniais metodais, reikalauja
nutraukti gydyma vaistais ir iSvalyti organizmag. Taciau jeigu liga
kontroliuojama vaistais, nutraukti jy vartojimag gali buti pavojinga.

3.4. Kaip liga gali paveikti vaiko ir jo Seimos kasdieni
gyvenima? Kokie periodiniai tyrimai reikalingi?

Kaip ir bet kuri kita |Iétiné liga, skleroderma veikia vaiko ir jo Seimos
kasdienj gyvenima. Jeigu ligos eiga nesunki (vidaus organai nepazeisti),
vaikas ir jo Seima gali gyventi normaly gyvenimag. Taciau reikéty
nepamirsti, kad vaikas, sergantis skleroderma, kartais gali jaustis
pavarges ir turi retsykiais pakeisti kuno padétj del prastos kraujotakos.
Svarbu reguliariai lankytis pas gydytoja, kad Sis nustatyty ligos
progresg ir pakoreguoty gydyma. Kadangi skleroderma pazeidzia
daugelj gyvybiskai svarbiy organy (plaucius, virSkinimo trakta, inkstus,
Sirdj) bet kurioje ligos stadijoje, reikia daznai tirti ir kontroliuoti Siy
organy veikla. Tik taip galima kuo ankscCiau diagnozuoti pazeidimg ir
pradeti gydyti.

Taip pat reikia stebéti, ar vaistai sukelia Salutinj poveikj, ir jam atsiradus
koreguoti gydyma.
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3.5. Su kokiomis problemomis susiduriama mokykloje?
Vaikams, sergantiems létine liga, labai svarbu testi mokymasi. Keletas
dalyky gali kelti problemy lankant mokyklg, todél labai svarbu
mokytojams paaiskinti vaiko poreikius. Pacientai turi pagal galimybes
lankyti kuno kultiros pamokas. Jeigu liga gerai kontroliuojama vaistais,
neturéty kilti problemy, jeigu vaikas dalyvaus visose veiklose, kuriose
dalyvauja sveiki jo bendraamziai. Mokykla vaikams - kaip darbas
suaugusiesiems: tai vieta, kurioje jie mokosi buti nepriklausomais ir
produktyviais zmonémis. Taigi tévai ir mokytojai turéty stengtis kiek
imanydami, kad sergantis vaikas dalyvauty mokyklos bei popamokinéje
veikloje, kaip kiti sveiki vaikai. Taip jis ne tik gales siekti gery mokslo
rezultaty, bet ir bus priimtas bei vertinamas tiek bendraamziy, tiek
suaugusiyjy.

3.6. Ar galima sportuoti?

Sportas svarbus kiekvieno vaiko kasdieniame gyvenime. Vienas is
gydymo tiksly yra suteikti galimybe normaliai uzsiimti visomis
veiklomis, kuriomis uzsiima bendraamziai, neisskiriant serganciy vaiky
iS kity. Todél tévams sitloma leisti vaikui uzsiimti norima sporto Saka ir
tikétis, kad atsiradus skausmui ar diskomfortui, vaikai nepersistengs.
Taip psichologiskai skatinamas vaiko savarankiskumas ir gebé&jimas
paciam susitvarkyti su ligos sukeliamais apribojimais.

3.7. Kokia mityba rekomenduojama?

[rodymuy, kad maistas turéty jtakos ligos eigai, nera. Vaikui
rekomenduojama normali subalansuota mityba pagal jo amziu.
Vartojant gliukokortikoidus, reikia vengti persivalgyti, nes Sie vaistai
didina apetitg ir vaikas lengvai gali priaugti svorio.

3.8. Ar klimatas turi itakos ligos eigai?
Néra duomeny, kad klimatas galéty paveikti ligos eiga.

3.9. Ar galima vaika skiepyti?
Skleroderma sergantys pacientai turety pasikonsultuoti su gydytoju
pries kiekvieng vakcinacijg. Pagal konkrecig ligos eigg gydytojas
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nustatys, kuria vakcina ir kada pacientas turi buti skiepijamas.

Nustatyta, kad skiepai nesukelia ligos paumeéjimo ar sunkiy Salutiniy
reiskiniy.

3.10. Seksualinis gyvenimas, néstumas ir kontracepcija
Jokiy seksualinio gyvenimo ar néstumo apribojimy sergant Sia liga
nenustatyta. Svarbu zinoti, kad kai kurie vaistai, skirti sklerodermai
gydyti, gali paveikti vaisiy. Del kontraceptiniy priemoniy ir néstumo
siloma konsultuotis su gydanciu gydytoju.
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